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M. Ménoret(1)
L
es maladies nous disent notre monde social. Selon Charles Rosenberg : “Une
maladie n’existe pas avant que la société ne décide qu’elle existe : en la percevant,
en la nommant et en y répondant”. [1] Si cette analyse s’applique de manière à peu
près évidente à des situations pour lesquelles les mécanismes biologiques restent incer-
tains et le comportement des patients, une question centrale (l’alcoolisme, par exemple),
elle peut sembler moins convaincante envers des maladies qui apparaissent plus réelles,
comme le cancer. Les patient(e)s qui voient leur tumeur évoluer peuvent certainement
revendiquer le fait qu’ils/elles ont une maladie objective. Toutefois, même dans de telles
situations, des facteurs sociaux influencent la façon dont une telle expérience va être
appréhendée. La consomption était comprise et considérée au XIXe siècle comme une
affection qui résultait de l’hérédité et de l’exposition à la tristesse. Après la découverte
scientifique de sa cause, la phtisie devient la tuberculose pulmonaire, change de registre
explicatif, de prise en charge, pour être finalement reconnue comme une maladie sociale,
susceptible d’efforts de santé publique, notamment préventifs. L’approche socio-historique
nous invite à être attentifs au fait que les significations de telle ou telle maladie peuvent
non seulement changer dans le temps, mais également être perçues différemment selon
l’environnement social dans lequel le phénomène est interprété.
1. Université Paris 8, CERMES (INSERM, CNRS, EHESS).
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L’histoire des pathologies mammaires elle-même est susceptible de montrer comment
les conceptualisations d’une maladie sont aussi sous l’influence de ceux qui les définissent,
de ceux qui les décrivent et,parfois – de plus en plus souvent –,de ceux et celles qui les vivent.
Qu’y a-t-il de commun entre les papyrus égyptiens qui gardent les traces des premiers
écrits sur le cancer du sein, les descriptions d’Hippocrate, les théories de Galien, celles de
Virchow, les pratiques de Charles Moore ou de William Halsted, le Plan cancer, l’ouvrage
Sauve-toi Lola d’Ania Francos, les rayons X, les comités d’éthique ou bien l’association
Europa Donna ? À première vue, pas grand-chose. Et pourtant, ces contingences diverses
ont toutes participé – et,pour la plupart,participent encore – à la fabrication du cancer du
sein en tant que phénomène social.
Il existe, en sociologie, un concept particulièrement opératoire pour appréhender ce
qu’une “maladie” nous dit des sociétés dans lesquelles elle se développe. Ce concept est
celui de médicalisation. Depuis son apparition dans le répertoire des chercheurs en
sciences sociales, il a fourni une littérature abondante, et les sociologues l’ont étendu à de
nombreux problèmes humains qui, massivement, entraient dans une appréciation médi-
cale. “Dogmes et doutes”, le thème de ce congrès invitait tout naturellement à traiter de
ce concept, tant de sa place dans l’espace social du cancer du sein que des incertitudes que
cette médicalisation est susceptible d’engendrer.
Médicalisation du cancer du sein
Une brève histoire du dogme
Notre médecine aussi nous dit le monde social dans lequel nous vivons. Fondée sur
l’essor de découvertes scientifiques,une nouvelle autorité sociale s’est développée,à partir
de la fin du XIXe siècle, entraînant des définitions médicales pour des types de compor-
tements qui, jusqu’alors, relevaient de la religion et du droit. À un comportement que
l’on désapprouve, on donnera donc, de plus en plus souvent, la signification de maladie,
– qui demande traitement – plutôt que de crime – qui demande punition –, d’oppression
– qui demande réparation – ou de péché – qui demande grâce et/ou pénitence. La méde-
cine se substitue ainsi progressivement, dans de nombreux cas, au droit et à la religion
selon un processus de réinterprétation des comportements humains [2]. Bien que ce
processus ait de profondes racines humanitaires, il a parfois pour conséquence de renfor-
cer une institution qui, au nom d’une compétence institutionnalisée d’une part, et du
bien-être de l’individu d’autre part,peut ôter à ce dernier la légitimité d’évaluer son propre
comportement. Le concept de médicalisation met en lumière le déterminisme médical
puissant auquel les consommateurs de santé ont souvent répondu favorablement,comme
en atteste le fait que la tolérance du public à des symptômes anodins et à des problèmes
bénins a considérablement diminué ces dernières décennies. L’essor de la médicalisation
est donc aussi celui d’une demande publique croissante d’intervention médicale. Le
XXIe siècle témoigne de cette contingence qui sort dorénavant des cabinets médicaux
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pour entrer dans le quotidien ordinaire des personnes sous la forme de régimes aussi divers
que variés.Ce phénomène s’aligne autant sur le rêve d’une science salvatrice que sur celui
d’une médecine éradicatrice. La médecine crée aujourd’hui la possibilité pour l’individu
de se penser et de se comporter en malade.
En ce qui concerne le cancer du sein, les théories de William Halsted,médecin renommé
de la fin du XIXe dont le nom reste attaché à une technique chirurgicale historique, vont
transformer radicalement cette pathologie, en la faisant passer de mortelle à une maladie
censément curable. Considérant qu’il s’agit initialement d’une affection localisée qui
s’étend ensuite de façon graduelle et ordonnée du sein vers les tissus voisins, Halsted
invente, puis popularise la procédure chirurgicale éponyme, connue de tous les profes-
sionnels.Parallèlement, ses disciples vont,diligemment, souligner comment cette opéra-
tion peut guérir de manière permanente des cancers du sein lorsqu’ils sont détectés assez
tôt.De fait,cette maladie sera présentée comme probablement curable lorsqu’on commen-
cera à comptabiliser les survies quinquennales qui permettent d’évaluer les effets des
premières chirurgies scientifiques [3]. Cette chirurgie constitue, en quelque sorte, le
premier âge du traitement médical du cancer du sein. Jusqu’à la fin du XIXe siècle, devant
une tumeur, le dilemme thérapeutique est le suivant : doit-on ou ne doit-on pas opérer ?
Avec l’avènement de la radiothérapie, lorsque celle-ci parvient à son tour, non sans mal,
à la légitimité thérapeutique,ce choix se complexifie.Doit-on dès lors opérer,ou bien irra-
dier, ou bien encore combiner les deux traitements ? L’arrivée de la chimiothérapie – la
big science du cancer [4] – va rendre plus complexe encore la décision thérapeutique.
L’extension de la médicalisation du cancer du sein exponentialise la question du traite-
ment et le champ du doute. Mais au-delà de la question du “bon traitement”, elle ampli-
fie également celle de la “bonne science”.
Médecine, science et cancer du sein
Car, en effet, qu’est-ce qu’une bonne science ? Devant une telle question iconoclaste,
l’approche socio-historique apporte encore un éclairage original. À partir des années
1950, industriels, cliniciens et chercheurs en sciences fondamentales vont coopérer avec
enthousiasme (Marks, 1997). Le principe de l’essai clinique randomisé devient pro-
gressivement l’instrument idéal pour produire un savoir thérapeutique scientifique, et
la médecine des preuves est établie au tournant des années 1980-1990, grâce aux travaux
des “réformateurs de la thérapeutique” décrits par Harry Marks [5]. L’expérimentation
médicale, et la médecine dans son ensemble, fonctionnant dorénavant sur un ensemble
de réglementations destinées, à travers la procédure d’autorisation de mise sur le mar-
ché, à faire la part entre les traitements légitimes et ceux qui ne le sont pas, vont, paral-
lèlement, témoigner d’un certain déclin des légitimités cognitive et morale du jugement
médical individualisé. La généralisation du dispositif de méthodologie, dite des essais
contrôlés randomisés, établie comme gold standard international, occupe une position
centrale au sein des procédures imposées. Ce phénomène de recul global de la légitimité
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de la conscience individuelle rencontre, ou accompagne, depuis la fin des années 1980
en France, une judiciarisation de l’éthique, qui intéresse particulièrement le regard
sociologique. L’éthique, après avoir été longtemps fondée sur l’autonomie du médecin
traitant, change de profil [6]. Auparavant, la possibilité donnée à chaque médecin de
réfléchir, face à chacun de ses malades, en son âme et conscience, sur les tenants et abou-
tissants complexes de sa pratique, était supposée garante de l’éthique médicale. À cette
conscience du médecin expérimentateur se substituent dorénavant des procédures qui
imposent de soumettre les protocoles de recherche et de traitement à des instances spé-
cialisées. La notion de “consentement éclairé”, selon laquelle le médecin se doit d’expli-
citer clairement au malade, en vue d’un accord écrit, les informations relatives aux trai-
tements qui lui sont proposés, passe au premier plan dans cette éthique juridicisée. Elle
prend naissance, on l’oublie souvent, sur le terrain du cancer du sein, en Amérique du
Nord, comme ont d’ailleurs émergé sur ce même terrain du cancer du sein les premières
conférences de consensus, à la faveur d’un mouvement social initié par les patientes
elles-mêmes [7].
Le partage de l’incertitude
Car les malades – et leurs proches – nous disent eux aussi notre monde social. Si
maladies, savoirs et médecine(s) ont connu ces dernières décennies des mutations
importantes, les patients ne sont pas en reste dans cette évolution sociologique. Un cer-
tain nombre de ces mutations concernant le cancer du sein se sont cristallisées autour
de l’information. Cette question de l’information, voire de “la” vérité, a souvent été exa-
minée par les chercheurs en sciences sociales, du contrôle par les médecins des bad news
en situation de mauvais pronostic à ses avatars juridiques, en passant par sa réception du
côté des usagers de la médecine. En rupture avec les témoignages des personnes soignées
jusque dans les années 1980, les interactions, qui introduisent de nos jours les malades
cancéreux à leur nouveau statut de patient, négocient une relation fondée sur un prin-
cipe d’incertitude, désormais clairement invoqué dans le pacte thérapeutique [8]. Depuis
une quarantaine d’années au moins, si l’on se fonde sur les travaux initiaux consacrés à
l’information du malade, cette situation n’a cessé d’évoluer, d’un temps où les profes-
sionnels considéraient que révéler à un patient qu’il était atteint d’un cancer était inhu-
main à celui, actuel, du partage de l’incertitude. Prise en charge de manière classique
jusqu’à une période récente, le plus souvent par l’évitement de ce thème, l’incertitude
médicale fait aujourd’hui l’objet d’un traitement social spécifique entre raison statistique
et raisonnement probabiliste.
Une nouvelle relation au cancer du sein
Mettre les patients en confiance, malgré les menaces qui pèsent sur leur sort, est une
performance qui repose sur l’élaboration d’un principe d’expectative, censé rendre
M. Ménoret
32 27es journées de la SFSPM, Deauville, novembre 2005
recevable une ambiguïté comminatoire pendant les cinq ou dix années de rémission au
cours desquelles la guérison ne pourra être confirmée. L’introduction officielle du doute
dans le registre de l’information du cancer du sein concerne, pour l’instant surtout, une
génération. Les mères des patientes d’aujourd’hui qui ont eu elles-mêmes un cancer du
sein ont,bien souvent,été informées de leur diagnostic en des termes extrêmement vagues
[9]. Aujourd’hui, leurs filles partagent le principe d’incertitude qui imprègne le mot
“cancer”– lorsqu’il est prononcé – ou bien les euphémismes qui en tiennent lieu, avec les
médecins qui les soignent. Ce changement de contenu informatif, passé en quelque deux
décennies du “ne rien dire” au “dire l’incertain”, est également performatif : il réorganise
tout autant l’exercice de communication médicale que l’expérience de la maladie et ce,
tant du côté des soignant(e)s que des soigné(e)s. L’essor du mouvement associatif en
France est encore récent [10]. Partenaire, adversaire ou auxiliaire, ce mouvement social
a, cependant, déjà inscrit quelques conquêtes dans le paysage social du cancer. On peut,
sans prendre énormément de risques, émettre l’hypothèse que ce travail collectif, qui
consiste à rendre publique et politique une affection restée longtemps dans la sphère du
privé et de l’indicible, quand ce n’était du stigmate, en est à ses débuts. L’exemple anglo-
saxon précède souvent – sans qu’il y ait identité absolue de revendications – les débats et
les motivations en cours dans l’Hexagone. Une revendication s’exprime aujourd’hui, de
l’autre côté de l’Atlantique, qui ajoute au tableau du doute en s’attaquant à des choix de
santé publique. À ces choix, fortement orientés sur une doctrine mixte de détection
précoce et de recherche biomédicale, la revendication qui s’épanouit substitue une réfé-
rence alternative alignée sur une vision substantiellement différente puisqu’elle ne limite
pas la prévention à une démarche de dépistage et/ou à une disposition chimio-préven-
tive, mais étend son outillage de prévention en direction de perspectives écologiques et
environnementales. Dans cette vision alternative, une perspective collective et politique
se substitue à une vision quasiment essentialiste : ce n’est pas plus le fait d’être une femme
qui détermine la survenue d’un cancer du sein qu’un environnement iatrogène. De fait,
en un peu moins de trente ans, les contextes politique, scientifique et social dans lesquels
s’élabore la lutte contre le cancer, et plus particulièrement celle contre le cancer du sein,
se sont transformés considérablement.
Conclusion
Au terme de ce balisage – bien sûr trop rapide pour être exhaustif – du champ de l’in-
certitude, qui nous a conduit, alternativement, du côté de la maladie, de la médecine et des
patientes, et qui introduit ces 27es Journées de la SFSPM “Dogmes et doutes”, la conclusion
repose hic et nunc en filigrane dans le projet même qui anime ces journées. Le problème
de l’incertitude en médecine est, depuis la fin des années 1950, un thème largement étudié
en sociologie, sous l’impulsion majeure de Renée Fox [11, 12], qui distinguait deux
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niveaux essentiels d’incertitude en médecine :“Le premier résulte d’une maîtrise incom-
plète ou imparfaite de la connaissance médicale [par le praticien] (…). Le second
découle des limites propres à la science médicale.” [13] Celui qui nous intéresse ici est
évidemment le second, qui devient problématique, vingt ans plus tard, en termes publics.
Le passage d’une culture de l’autonomie à une culture de la responsabilité place l’expert
– jamais autant sollicité et cependant critiqué qu’aujourd’hui – sous les feux d’une
demande sociale qui évolue avec les autres paramètres du monde économique et social.
Les frontières entre science, médecine et public gagnent souvent en ouverture, voire en
démocratie, ce qu’elles ont perdu en certitude.
Références bibliographiques
[1] Rosenberg C. Disease in history: frame and framers. Milbank Quaterly 1989;67(suppl.1):1-15.
[2] Rieff P. Freud: the mind of the moralist. Garden City: Doubleday, 1961.
[3] Ménoret M. Genesis of the notion of stage in oncology: the french “Enquête permanente cancer”
(1943-1952). Social History of Medicine 2002;14,2:291-302.
[4] Löwy I. Nothing more to be done: palliative care versus experimental therapy in advanced cancer.
Science in Context 1995;8,1:209-29.
[5] Marks H. La médecine des preuves. Histoire et anthropologie des essais cliniques (1900-1990). Paris:
Synthélabo, Les Empêcheurs de penser en rond (édition originale en anglais: 1997), 1999.
[6] Weisz G. The origins of medical ethics in France: the international congress of morale médicale of
1955. In: Weisz G éd.,Social perspectives on medical ethics,Dordrecht-Boston,Kluwer Academic Publis-
hers 1990:145-61.
[7] Montini T,Ruzek S.Overturning orthodoxy: the emergence of breast cancer treatment policy.Research
in the Sociology of Health Care, Greenwich (CT): JAI Press 1989:3-32.
[8] Ménoret M. Les temps du cancer. Paris: Éditions du CNRS, 1999.
[9] Quint J. Institutionnalised practices of information control. Psychiatry 1965;28:119-32.
[10] Carricaburu D, Ménoret M. Sociologie de la santé. Institutions, professions et maladies.Paris:
Armand Colin, 2004.
[11] Fox R. Training for uncertainty. In: The Student-physician; edited by Robert K. Merton, George
Reader and Patricia Kendall, Cambridge, Harvard University Press 1957:207-41.
[12] Fox R. Experiment perilous. Physicians and patients facing the unknown. University of Pennsyl-
vania Press, 1959.
[13] Fox R. L’incertitude médicale. Paris : L’Harmattan, 1988.
